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Information for den som deltar i studien

Institutet for hilsa och valfard (THL) genomfor undersékningen FinBarn, som producerar
information om hélsa, vilbefinnande, delaktighet, anvandning och upplevelser av tjinster samt
faktorer som paverkar dessa hos familjer till barn som fétts ar 2024. Denna beskrivning innehaller
information om hur dina personuppgifter behandlas i FinBarn-undersdkningen. Utgdngspunkten &r
att det &r frivilligt att delta studien. Det uppstér inga negativa foljder for dig om du viljer att inte
delta i undersdkningen eller om du avbryter ditt deltagande i den. | punkt 17 i denna beskrivning
ger vi utférligare information om dina rattigheter och om hur du kan paverka behandlingen av dina
uppgifter.

1. Personuppgiftsansvarig for undersékningen

Institutet fér hidlsa och valfard, THL
PB 30

00271 Helsingfors

tfn 029 524 6000

Kontaktperson i drenden gillande undersdkningen: Maaret Vuorenmaa, specialforskare
Adress: THL, PB 30, 00271 Helsingfors

Telefonnummer: 029 524 6000 (vaxel)

E-postadresser: fornamn.efternamn@thl.fi

2. Beskrivning av forskningsprojektet och syftet med behandlingen av
personuppgifter

Mélet med FinBarn-undersékningen &r att producera heltdckande och aktuell information om
hilsa, véilbefinnande och delaktighet hos barn fédda &r 2024 och deras familjer samt om
férandringar i dessa. | undersékningen granskas ocksa barnfamiljernas anvandning av
familjeledigheter samt bildnings-, social- och hilsovardstjanster och eventuella férandringar i
anvandningen av tjansterna. Insamlingen av dessa uppgifter ar en del av THL:s lagstadgade uppgift.
Forskningsmaterialet utnyttjas ocksa i vetenskaplig forskning.

Populationen for undersdkningen ar alla barn som fods i Finland under 2024 (N = 42 000) och
deras officiella fordldrar (N = 84 000). | urvalet ingér barn som fétts under tiden 5.2.-31.3.2024
samt 22.4.-11.8.2024 (N = 19 000) och barnets officiella féraldrar (N = 38 000).

Forskningsmaterialet har tva nivéer:

1) Material som innehaller enkitdata fran férildrarna och registeruppgifter pa individnivd om
barn fodda 2024 som ingér i urvalet och deras férildrar. Barnens férildrar ombeds delta i
enkaten nar barnet d4r 2-4 ménader gammalt och eventuellt pa nytt nir undersékningen
framskrider nar barnet &r 4, 6, 9-10 ar och 11-12 ar gammalt.
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Tyngdpunkten i enkiten ligger pa att f& information om foraldrarnas erfarenheter av
féljande &mnesomraden: 1) familjens hilsa och vilbefinnande, 2) férdldrarnas ork och
vardag samt 3) familjens behov av tjadnster och tjansternas tillracklighet. Information
samlas inte in av barnen sjdlva med hjalp av enkater.

Enkatmaterialet behandlas, analyseras och rapporteras ocksd som eget sjalvstandigt
material. Dessutom kan enk&tdata fran férildrarna kombineras med uppgifter som hamtats
fran myndighetsregistren (register som administreras av MDB, THL, FPA,
Utbildningsstyrelsen och Statistikcentralen).

Genom att besvara enkdten ger forédldern sitt samtycke till att egna registeruppgifter och
registeruppgifter om barnet som fétts 2024 och enkdtmaterial kombineras. Om barnets
bada féraldrar besvarar enkiten kombineras uppgifterna om férildrarna och deras barn
med varandra. Registeruppgifter om barnets syskon kopplas inte till
undersdkningsmaterialet.

Personuppgifterna anvands for att nd deltagarna samt for att kombinera ovan ndmnda
registeruppgifter med de enkatsvar som deltagaren gett. Nar registeruppgifterna har
sammanférts avlagsnas de identifierande personuppgifterna frdn forskningsmaterialet.

Material som enbart bestar av registeruppféljning och som innehaller registeruppgifter pa
individnivd och som innehéller uppgifter om alla barn fédda i Finland 2024 och deras
foraldrar. Dessutom stravar man efter att identifiera syskon till ett barn som fétts 2024 och
dven deras registeruppgifter kopplas till detta material. | undersékningen utnyttjas
registeruppgifter som administreras av MDB, THL, FPA, Utbildningsstyrelsen,
Statistikcentralen och Skattefdrvaltningen. Detta forskningsmaterial kombineras inte med
enkitdata som samlas in av deltagarna och materialets uppkomst paverkas inte av
deltagarnas deltagande i enkaten.

Resultaten av undersdkningen publiceras pa THL:s webbplats, i rapporter och motsvarande

allméanfattliga publikationer samt i vetenskapliga referentgranskade publikationsserier.

Undersokningsdatan utnyttjas bland annat i beddmningen och planeringen av de nationella och

regionala bildnings-, social- och hilsovardstjansterna.

| materialet som forskarna har tillgang till kan inga enskilda deltagare direkt identifieras.

Mer information om undersékningen finns pa adressen: thlfi/finlapset

3. Parter och ansvarsfordelning i forskning som genomférs som samarbetsprojekt

THL &r personuppgiftsansvarig enligt dataskyddsférordningen.

THL samarbetar ocksd med forskningsgrupper i andra organisationer inom ramen fér
forskningssamarbetsavtalen. Till samarbetspartnerna éverférs begransat delmaterial utan
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identifikationsuppgifter och de fungerar som gemensamt personuppgiftsansvariga under
samarbetsavtalets giltighetstid. Samarbetspartner som ar gemensamt personuppgiftsansvariga
listas i bilaga 1i samband med detta dataskyddsmeddelande.

THL ansvarar alltid fér den personuppgiftsansvariges skyldigheter pa det siatt som niarmare
féreskrivs i dataskyddsférordningen.

Deltagarna kan gora alla begdranden om den registrerades rattigheter till THL, som vid behov
formedlar dem till partner som ar gemensamt personuppgiftsansvariga.

4. Ansvarig ledare eller ansvarig grupp for forskningen
Forskningsprojektet genomférs av forskningsgruppen FinBarn vid THL.
Adress: PB 30, 00271 Helsingfors

Telefonnummer: 029 524 6000 (vaxel)
E-postadress: fornamn.efternamn@thl.fi

5. Kontaktuppgifter till dataskyddsombudet

E-postadressen for THL:s dataskyddsansvarige: tietosuoja@thl.fi

6. Undersdkningens genomfoérare

Undersdkningen genomfors av FinBarn-gruppens forskare fran THL:s avdelning Folkhilsa och
valfard (fr.o.m. 1.8.2024 Befolkningsavdelning). Forskare fran THL:s &vriga avdelningar och
samarbetsorganisationer deltar ocksd i analysen av uppgifterna och rapporteringen av resultaten
(se bilaga 1).

7. Undersokningens namn, art och varaktighet

Studiens namn: FinBarn-undersdkningen fér familjer med barn fédda 2024

Det ar frdga om en uppféljningsundersdkning dar man med hjilp av registermaterial pa individniva
och datainsamling genom enkater granskar valfarden hos familjer med barn fédda 2024.

Bada férildrarna till barn som ar foédda 2024 far personligen en egen enkéatblankett med i
huvudsak enhetligt innehall 2024, da barnet &r 2—-4 manader gammalt. Barnets foraldrar kan ocksa
ombes att delta i enkdten p& nytt under uppféljningsskedet.

Registeruppgifterna om ett barn som fétts 2024 och barnets férdldrar utnyttjas i undersdkningen
tills barnet som fotts ar 2024 fyller 18 ar. Registeruppgifter om barnets syskon kan féljas upp hdgst
tills syskonet fyller 18 ar.
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Registeruppgifterna om ett barn som fétts 2024, barnets syskon och féraldrar uppdateras under
uppfdljningsfasen.

Efter att undersékningens registeruppfoljning har avslutats (senast 2047) férvaras
forskningsmaterialet i enlighet med punkt 16.

8. Rattslig grund for behandlingen av personuppgifter

Personuppgifter behandlas pa féljande grund enligt artikel 6.1 EU:s allminna
dataskyddsférordning:

X] Vetenskaplig eller historisk forskning av allmint intresse, statistikféring eller utévande av
offentlig makt som hor till den personuppgiftsansvarige (4 § 3 punkten i dataskyddslagen)

9. Kansliga personuppgifter

I undersékningen behandlas féljande kdnsliga personuppgifter:
X Ras eller etniskt ursprung
X] Halsouppgifter

Behandlingen av kidnsliga uppgifter grundar sig pa féljande specialvillkor i artikel 9.2 i
dataskyddsforordningen eller 6 § i dataskyddslagen:

X Vetenskapligt eller historiskt forskningsandamal eller statistiskt &ndamal

X] Arkiveringsbehov av forskningsmaterial och kulturarvsmaterial av allmint intresse
X] Behandlingen &r nédvandig p& grund av viktigt allmént intresse

X] Behandlingen &r nédvandig p& grund av allmint intresse relaterat till folkhalsan

10. Personuppgifter som ingar i forskningsmaterialet

| enkdterna i undersékningen FinBarn kartlaggs fordldrarnas bedémningar av féraldrarnas och
barnets vilbefinnande, hilsa, delaktighet samt utnyttjandet av bildnings-, social- och
halsovardstjanster.

Uppgifter om barnet och féraldrarna som samlas in frdn myndighetsregistren:

Institutet for hilsa och valfard

o Uppgifter i registret over féodda barn (t.ex. uppféljningsuppgifter om graviditeten, forlossningen
och barnet)

e Uppgifter i hilso- och sjukvardens och socialvardens vardanmalningsregister (HILMO) och
primarvardens vardanmalningsregister (AvoHilmo) (t.ex. besdksdatum, diagnoser och atgarder)

e Barnskyddsregistret (datum for inledande och avslutande av placering utom hemmet)

o Uppgifter i inkomstregistret

Folkpensionsanstalten (FPA):
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e Uppgifter om barnfamiljers férmaner (t.ex. moderskapsunderstdd, féraldrapenning, stod for
hemvard eller flexibel/partiell vardpenning och privatvardsstdd)

e Uppgifter om rehabilitering (t.ex. laggrund for rehabilitering, rehabiliteringsatgird, diagnos,
huvudmal och ersatta besék)

e Uppgifter i Kanta Receptcenter och FPA:s Receptdatabas (t.ex. ldkemedelsordinationer och
lakemedelsinkép som ersitts fran sjukforsidkringen och lakemedelspreparatets ATC-kod)

e Uppgifter om ersattningsrattigheter for likemedel (t.ex. startdatum och diagnos)

e Handikappbidrag (t.ex. startdatum och diagnos)

e Uppgifter om utbetalning av sjukdagpenning (t.ex. startdatum fér arbetsoférmaga, yrkeskod och
diagnoskod)

e Uppgifter om utbetalning av utkomstskydd for arbetslosa (t.ex. betalningsdag, ersattningsgrund
och del av férman), allmant bostadsbidrag (t.ex. beslutsdatum, sékandens livssituation och
antalet minderariga barn), underhéllsstéd (t.ex. utbetalningsmanad och kod fér fdrménsdelen)
och grundldggande utkomststdd (t.ex. utbetalningsménad, yrke och roll i hushallet med

utkomststdd)

Statistikcentralen:

e Uppgifter om utbildning och yrke, socioekonomisk stillning, huvudsaklig verksamhet, hushallets

inkomster, dédsorsi14aker, longitudinellt material med personuppgifter (FOLK)

Utbildningsstyrelsen:

e Informationsresursen inom smabarnspedagogiken Varda (t.ex. datum da smabarnspedagogiken
inleds och avslutas och antalet veckotimmar)

e Informationsresursen inom férskoleundervisning och grundlaggande utbildning Koski (Uppgift
om férskoleundervisningens studierdtter och uppgift om foérlangd laroplikt, stédformer,

beslutsperioder for sarskilt stod)

Skatteférvaltningen: (endast i registeruppfoéljning)

e Inkomstregister (uppgifter om léner och férmaner)

Myndigheten for digitalisering och befolkningsdata:

e Befolkningsdatasystemet (kopia som THL anvédnder): namn, adress, hemkommun, kén,
fodelsedatum och fédelseort, fodelsehemkommun, utlandsk fodelsestat, datum for flytt till
Finland, nationalitet, civilstand, civilstandshistoria, modersmal, kontaktsprak,
familjeférhallande, antal personer i hushallet, féralderns roll, uppgift om hos vem barnet bor

och eventuellt dddsdatum, barnets mor-/farforaldrars fodelsestat
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Identifieringsuppgifter behdvs for att hamta uppgifter ur myndighetsregistren och kombinera olika
uppgifter. | det egentliga forskningsmaterialet som analyseras har direkta identifieringsuppgifter
avlagsnats.

11. Fran vilka kallor samlas personuppgifterna

THL, Folkpensionsanstalten, Statistikcentralen, Utbildningsstyrelsen, Skatteférvaltningen,
Myndigheten fér digitalisering och befolkningsdata, uppgifter som deltagarna ldmnat pa enkater

12. Overférande eller éverldtande av uppgifter utanfér forskargruppen

Uppgifter utlamnas eller 6verfors inte regelmassigt utanfor forskningsgruppen. Det insamlade
forskningsmaterialet kan anvdndas i enlighet med lagen om Institutet for hilsa och valfard
(668/2008) och 6verforas avtalsbaserat till samarbetspartnerna (se bilaga 1). THL fattar sjalv beslut
om en undersdkning som uppfyller kriterierna for THL:s interna undersokning.

THL har dverfort behdrigheten till datatillstdndsmyndigheten inom social- och hilsovarden
(Findata), som i férsta hand ansvarar fér datatillstdnden fér en sékande utanfér THL. Aven i fréga
om datatillstdnd som beviljas av Findata ska den planerade anviandningen och utlamnandet av
uppgifter motsvara de dndamal for vilka uppgifterna har getts.

13. Overféring av uppgifter utanfér EU eller Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet

Uppgifter 6verfors eller utlamnas i regel inte utanfér EU eller Europeiska ekonomiska
samarbetsomradet. Anvandningstillstand kan beviljas THL:s samarbetspartner for vetenskapliga
undersdkningar eller statistiska utredningar pé sd sitt att uppgifter som goér det majligt att
identifiera personer har avlagsnats.

14. Automatiserat beslutsfattande
Det férekommer inga automatiserade beslut.
15. Principer for skydd av personuppgifter

X Uppgifterna ar sekretessbelagda.

Uppgifter som behandlas i IT-system:
X anvandarnamn [X] l6senord [X] registrering av anvandning [X] passerkontroll

Behandling av direkta identifikationsuppgifter:
X Direkta identifieringsuppgifter avlagsnas i analysskedet.

16. Behandling av personuppgifter efter avslutad undersékning
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X] Forskningsmaterialet arkiveras:
X] utan identifieringsuppgifter

Var materialet arkiveras och hur lange: Permanent i Riksarkivet
17. Den registrerades rattigheter och eventuella begransningar i dessa

Dataskyddslagstiftningen garanterar deltagaren vissa rattigheter, genom vilka deltagaren kan
sdkerstilla att den grundldggande rattigheten till integritetsskydd uppfylls. Om du vill utéva din
ratt ska du folja dessa anvisningar: https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv/thl/dataskydd

Alternativt kan du kontakta THL:s registratorskontor (kirjaamo@thL.fi) eller den kontaktperson som
namns i punkt 1.

Om THL inte kan identifiera dig utifrdn materialet, tillAmpas inte ratten att fa tillgang till
uppgifterna, rattelse eller avlagsnande av uppgifter.

Aterkallande av samtycke (artikel 7 i dataskyddsférordningen)

Du har ratt att aterkalla ditt samtycke, om behandlingen av personuppgifterna grundar sig pa
samtycke. Aterkallandet av samtycket péverkar inte lagligheten av behandling som grundar sig pé
samtycke, innan detta aterkallas.

Ratt till tillgdng till uppgifter (artikel 15 i dataskyddsférordningen)

Du har ratt att fa information om huruvida dina personuppgifter behandlas i undersékningen och
vilka av dina personuppgifter som behandlas i undersékningen. Om du vill kan du ocksa begira en
kopia av de personuppgifter som behandlas.

Ratt till rattelse av uppgifter (artikel 16 i dataskyddsférordningen)
Om det i dina personuppgifter finns ofullstédndiga eller felaktiga uppgifter har du ratt att krava att
de rattas eller kompletteras.

Ratt till radering av uppgifter (artikel 17 i dataskyddsférordningen)
Du har ratt att krava att dina personuppgifter raderas i féljande fall:

a) personuppgifterna ar inte langre nédvandiga fér de Aandamal for vilka de samlats in eller pa
annat satt behandlats

b) du aterkallar det samtycke péa vilket behandlingen har grundat sig och det inte finns andra
lagliga grunder fér behandlingen

c) du invander mot behandlingen och det saknas beréattigade skil fér behandlingen

d) personuppgifterna har behandlats pa olagligt sitt; eller

e) personuppgifterna maste raderas for att uppfylla en rattslig forpliktelse i unionsratten eller i
medlemsstatens nationella ratt som den personuppgiftsansvarige omfattas av.

Undantag fran rittigheterna

Man kan avvika fran de rattigheter som beskrivs i denna punkt 17 Vilka rattigheter har du och
avvikelser fran rattigheterna pa grunder i enlighet med lagstiftningen om dataskydd till den del
rattigheterna hindrar eller avsevart férsvararuppnéendet av vetenskapliga eller historiska
forskningsandamal eller statistiska &ndamal. Behovet av att avvika fran rattigheterna bedéms alltid
fran fall till fall.

Om du vill utdva din ratt ska du félja dessa anvisningar: https://thL.fi/sv/web/thlfi-sv/thl/dataskydd
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Kontaktuppgifter

Om du vill utnyttja din rattighet, kontakta THL:s registratorskontor (kirjaamo@thl.fi) eller den
kontaktperson som nadmns i punkt 1.

Ratt att dverféra drendet fér behandling av dataombudsmannen

Du har ratt att éverféra drendet fér behandling av dataombudsmannens byrd om du anser att brott
mot gillande dataskyddslagstiftning har skett vid behandlingen av dina personuppgifter.

Kontaktuppgifter:

Dataombudsmannens byra
Bestksadress: Fagelviksgranden 4, 00530 Helsingfors

Postadress: PB 800, 00531 Helsingfors
Vaxel: 029 56 66700
E-post: tietosuoja@om.fi

BILAGA 1. GEMENSAMT PERSONUPPGIFTSANSVARIGA OCH MATERIAL

Organisation
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